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本研究 の 目 的は, 障害をも つ 乳幼児の 家族の 日常生活 に お ける体験を家族 の ノ
ー マ リ ゼ - シ ョ ン の 視点か ら体系的に表現
す る こ と で ある ｡
千葉 大学看護学部小児看護学教育研究分野か ら 最近 5年間 に発表 さ れ , 障害 を持 つ 乳幼児 の 家族 の 体験 に つ い て 詳細な
記述がされ て い る修士論文と , 乳幼児期の 障害児をも つ 家族を研究対象と した 原著論文を分析対象 と し, Paters o nの m et a-
studァの 手法を参考 に分析 を行 っ た結 果, 次の 内容を得 た｡ 1) 障害をも つ 乳幼児 の 家族 の ノ
ー マ リ ゼ - シ ョ ン の 過程 は ･
児 の 身体状態 の 管理の 困難 さ によ り, 3 つ の パ タ ー ン に 分類され た ｡ 2) 児 の 身体状態 の 管理が困薙な家族で は, 家族 は 児
の 身体管理 を中心に 生 活 して お り, 生活リ ズ ム が 整えら れ にくく, 家族 の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン は 低 い 状況 に ある と考え られ
た ｡ ま た , 母親 が ひ と りで 育児の 責任 を負 い , 負担 の 大 きい 状況であ っ た ｡ 児 の 身体状態 の 改善や家族 の 対処方法 の 習得か
ら
,
家族 が児 の 身体状態の 管理 に自信をもて る よう に なる と , 児の 世話を家族 の 日常生活 に組 み込み や すくなり, 家族 の 生
宿.)ズ ム が 整え られ や すく な っ て い た . 3) 児の 身体状態が安定 して お り, 児 の睡眠パ タ ー ン が 安定 し て い る家族 で は, 早
期 か ら 家族の 生 活リ ズ ム が 整え られ や すく, 家族 の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン は比較的高 い 状況にある と考え ら れ た ｡ しか し, こ
れ らの 家族で も
,
家族内 の サ ポ ー トや 社会資源 の 利用は少なく, 母親 の 負担 は大きい と 考え られ た｡ 4) 医療的に新た な ケ
アを導入す る必要があ っ た家族で は, ケ ア の 導 入に よ る
一 時的 な混乱 の た め, 家族 の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況 は著 し い 落ち
込み が 見 られ た｡ そ の 後, ケ ア導入 に よ る児 , 家族の 利益が 知覚 され る と , 家族の ノ
ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況 は 速や か に再上
昇 して い た｡
K E Y W O R D S: childre n withdis abilities,fa mily n o r m al-
iz atio n, m eta - study
Ⅰ/ は じめ に
近年, 長期入院による こ ども, 家族 へ の 影響 を最小限
にするため, 在宅療養 へ の早期の移行が行われ , 在宅で
療養生活を送る障害児の 数は増加 して い る ｡
障害児をも つ 家族の 日常生活の特徴と して , 通常 の育
児行動に加えて , 疾患や症状 に関連する こ どもの健康状
態や , こ どもの 成長発達に つ い て 判断し, 対処をする場
面が多くある こと , こ どもの 疾患や症状によ っ て は コ ン
トロ ー ル が困難な場合も多 い こ と , 障害の ある こ どもの
日常生活を整える こと により他の 家族メ ン バ ー の 日常生
活に問題が生 じる ことも多い など, 家族と し て の 日常生
暗が整えられにく い こ とがあげられる｡ 特に乳幼児期の
障害児をもつ 家族は , 家族発達の初期段階にあり, 家族
と し て の結び つ きが未成熟である こ とから , 育児や療養
行動か ら の負担が , 家族発達上の 課題に影響 しやすく ,
家族が脆弱になりやす い 状況にあると い える ｡ こ の よう
な家族に対 して は, 障害をも つ こ どもの 健康状態, 成長
発達をよりよ い もの にするため の 方法を模索すると 同時
に , 家族が , 家族と し て の 日常生活の 保持を意識し, 家
族にと っ て 実施可能な対処行動を選択, 実施する こ とが
で きる ことを目指した看護援助が必要で あり, 障害児の
家族の 日常生活にお ける体験を基と した看護援助の枠組
みを構築する必要が ある｡
障害児の 家族の 日常生活における体験 に関する先行研
究と して は, ケ ー ス ス タ デ ィ と して 個 々 の 家族の 体験と
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看護介入に つ い て 述 べ て い るもの が見られるが , 家族 の
体験を体系的に表現したもの は見当たら な い ｡
本研究は, Pate rso nの メ タ研究方法を用 い て , 障害を
も つ 乳幼児の 家族の 日常生活にお ける体験を , 家族の
ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン の 視点か ら体系的に表現 し, 障害を
もつ 乳幼児の 家族に対する看護援助に有用な枠組み を構
築する ことを目的とする｡
Ⅱ . 研究方法
1 . 用語の定義
本研究で は家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン を
,
障害をも つ
乳幼児の 家族が , 児 の健康状態 ･ 成長発達をよりよ い も
の にする ことを目指し つ つ , 家族と して の 通常の 日常生
活を保持 して い くため の方針 ･ 行動とそ の 変容の 過程と
し, ｢家族によ る児の 身体状態の と らえ方と管理｣ ｢ 家族
の 生 活リ ズ ム と育児行動｣ ｢ 家族の 児の発達の 状態の と
らえ方と児の 発達 - の 働きかけ｣ ｢ 家族内の サポ ー トと
社会資源の利用の 状況｣ か らなるもの と定義する ｡
表1 分析対象論文の 選択基準
研究背景は , 研究目的 と研究課題 に 直接 つ なが っ て い るか *
研究目的は , 明白 に表現され て い る か *
研究の 問 い は , 明 白に表現 さ れ て い る か
関連した 事象から ス ム ー ズ に導 き出された証拠の 有無
研究者の 仮定 ･ 先入観 ･ 前提 は 明らかに されて い るか
理論的枠組み は , 明らか にされ て い る か
研究者自身の 研究成果 へ の 影響 を考慮して い る か
研 究者の 研究 バ イア ス あ る い は誤解 の可 能性 を考慮して い る か
対 象選択 基準 を記載して あ るか, 明ら かにさ れて い る か *
デ ー タ収 集手順 は 明確 に 記載されて い る か *
使用 した研 究方法を記載して い るか *
明ら かに されたカ テ ゴリあ る い は共通要素 は 明白に されて い る か *
カ テ ゴ 1)や テ ー マ 間の 関係が明瞭 に なる よ うデ ー タが提示されて い
る か
代表 的な選考文 献な どで 分析が 十分支持さ れて い る か
デ ー タ リ ダ ク シ ョ ン を行 い
,
中心的 なデ ー タ で分析 して い る か
( 原著論文の 選択 にお い て は , * の項 目を全て 含む 6 項目以上に チ ェ ッ
クが つ い たもの を使用した)
2 . 分析対象
1) 修士論文
千葉大学看護学部小児看護学教育研究分野から最近5
年間に発表され , 障害を持 つ 乳幼児の 家族の体験に つ い
て 詳細な記述がされ て い る修士論文を対象と して選択 し
た｡ 選択 した論文が , メ タ研究の 対象とし て適切か どう
かを判断するため , Pate rs o nを参考に , 表1 に示した分析
対象論文選択基準の チ ェ ッ ク リ ス トにより評価 し, さ ら
に メタ研究 - の 適応ラ ン ク を ｢A : 実践知が記述され て い
る｣, ｢B : デ ー タ が豊富か つ 濃蜜で , デ ー タ に戻 っ て分析
が可能で ある｣, ｢C : デ ー タが浅く
,
不十分である｣ の三
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段階で評価した｡ A, B ラ ン クの 論文を分析対象と した｡
2) 原著論文
医学中央雑誌により, ｢ 障害児｣ ｢て んかん｣ ｢脳性マ
ヒ｣ ｢ 乳幼児｣ ｢乳児｣ ｢ 幼児｣ ｢ 家族｣ ｢ 親｣ ｢ きょうだ い｣
をキ ー ワ ー ドと し て検索 した ｡ 検索範囲は1998- 2004
と し, ｢看護｣ ｢ 原著｣にて 絞込みを行 っ た ｡ こ の うち,
｢障害をも つ 乳幼児の 家族の 体験｣ が記述 され て おり,
メ タ研究が可能と考えられる文献を抽出し, 分析対象と
した｡ 対象文献の選択に当た っ て は , まず表1 の 項目よ
り, 原著論文の選択の 際に必要不可欠な6項目を抽出し
た｡ 次に , チ ェ ッ ク リ ス トを使用して研究者2名聞で 評
価を行 い , 6項目 の全 て がチ ェ ッ ク された文献を, 分析
対象論文とした｡ 研究者間で 評価の 意見が分かれたもの
は
, 意見 の 一 致を見るまで協議した ｡
3. 分析方法
分析は
,
Pate rs o nの メ タ 研究方法に基 づ い て 行 っ た ｡
分析は 二段階で行 い , 第 一 段階で は修士論文の 分析から
障害をも つ 乳幼児の 家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン の枠組み
を作成し
,
第 二段階 で は原著論文の分析から枠組みの修
正を行 っ た｡
第 一 段階の 分析と し て , 選択 した修士論文の結果と
結論か ら, 家族の 日常生活の体験が記述された文脈を取
り出し, そ の 中か ら家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ンを表現す
る フ レ ー ズを抜き出した｡ そ れぞれ の フ レ ー ズ の類似点
と相違点を比較しなが ら, 横軸を児の成長発達や家族の
経験の 蓄積, 縦軸を家族の ノ ー マ リゼ - シ ョ ン状況の レ
ベ ル と した図の 中に配置した｡ 家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ
ン状況 の レ ベ ル は , 取り出した文脈とそ の 文脈と前後に
記述 され て い る内容と の 関係か ら, 家族の ノ ー マ リ ゼ -
シ ョ ン の 定義に照ら して 判断した ｡
第二段階の 分析と して , 原著論文の 結果と結論に つ い
て , 修士論文と同様に分析 した ｡ 抽出された フ レ ー ズ を
修士論文の分析結果と比 艶 検討 し, 国の 修正 を行 っ た｡
分析にお い て は
, 障害児の 看護および研究に熟知した
研究者1名が 第1分析者となり, 障害児の 看護および研
究に熟知 した研究者6名で , 分析結果に つ い て 一 致を見
るま で討議を繰り返し, 妥当性の確保に努めた ｡
4. 倫理的配慮
修士論文の 分析を行うにあた っ て は , 論文の 著者よ
り, 二 次分析を行うこと に つ い て承諾を得られた論文を
対象と した ｡
Ⅲ . 研究結果
1 . 分析対象論文の概要
分析対象とな っ た論文は , 修士論文4件
,
原著論文7
件で あ っ た ｡
2 . 障害をもつ乳幼児の家族のノ ー マリゼ ー シ ョ ンの過程
分析により, 障害をも つ 乳幼児の家族の ノ ー マ リ ゼ -
シ ョ ン の 過程は , 図 1 に示すように, 児 の 身体状態の
管理の 困難さ によ っ て (児の 身体状態の管理が困難な家
族), (児の 身体状態が安定して おり児の 睡眠 パ タ ー ン が
安定して い る家族), (医療的に新たなケアを導入する必
要があ っ た家族) の , 3 パ タ ー ン の経過に分類された ｡
1) 児の身体状態の管理が困難な家族
(児の 身体状態の 管理 が困難な家族) の ノ ー マ リ ゼ -
シ ョ ン の経過を図2 に示す｡ こ の パ タ ー ン に含まれる家
族には, 児が複数の障害をあわせ持 っ て い たり, 感染な
どにより体調不良を繰り返 しやすく , 体調不良がけ い れ
ん重積など の全身状態の悪化に陥りやす い な ど, 児の 身
体状態が少 しの こ と で変化 悪化しやす い と い う特徴が
み られ た｡ こ れ ら の家族の在宅療養の 初期は , 感染予防
行動や , 児 の 身体状態の モ ニ タリ ン グ行動などの 疾患に
関連した育児行動が多く, 家族は児の 身体状態を常に警
戒し, 不安を強く感じて おりt 児の 身体状態の 管理が家
族の 日常生活や育児行動の 中心と な っ て い た ｡
児 - の 日常生活上 の世話にお い て は , 児の 発達段階が
新生児期で周囲 - の 関心 を示さず, 睡眠 パタ ー ンが 一 定
して おらず, 日常生活上 の 世話が困難であり, 一 対 一 の
世話や介助が必要で あると い う特徴が見られ , 家族 メ ン
バ ー は そ の 日 の児 の ペ ー ス に合わせ て生活して い た ｡
家族内の サ ポ ー ト, 社会資源の 利用では , 母親が児
の世話に対する責任 を強く感じており , 孤独感, 疎外感
をもち つ つ 母親ひとりで育児を行 っ て い た ｡ 一 方で , 父
親は児の 身体状態の 変化, 悪化に対処する ことが困難で
あり, 両親間で児の 世話や身体状態の とらえ方にずれが
生 じて い た｡ ま た , 母親は父親か ら の サポ ー トを知覚し
にく い状況とな っ て い た ｡ 児 にき ょうだ い が い る家族で
は
, 母親がきょうだ い に関わる こ とが困難な状況も見ら
れた｡ 社会資源 へ の ア ク セ ス や有用な情報の 収集, 家族
外から のサ ポ ー トも少なく, 家族内の サポ ー ト 社会資
源の利用がともに少な い 状況であ っ た ｡ こ れ らより , こ
の パ タ ー ン の家族の 在宅療養初期の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン
状況は低 い と考えられた ｡
こ の ような家族で は, 児の 成長発達に伴 っ て 身体状態
が安定 , 改善する ことや , 家族が在宅療養の 経験の積み
重ねる ことにより, 家族は児の 身体状態の 変化の把握や
必 要な対処方法を習得して い た｡ ま た , 児の 身体状態に
対処するこ と を, 家族 にと っ て ｢ 特別な こ と で は な い｣
ととらえるよう になり, 児 の 身体状態の 管理に自信を持
ち , 児 の世話 を家族の 日常生活に組み込んで い た ｡
児の 身体状態の 管理が家族の 日常生 活に組み込まれ る
と , 家族はそれまで の 児の 生活リズ ム に合わせた生活か
ら , 児の 生活リズ ム を調整したり, 児の 生活リズ ム を意
図1 障害をもつ 乳幼児の家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン
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(家族の ノ ー マ リゼ - シ ョ ン の 構 成要 素)
児の 身体状態の管理 が ､ 家族の
日常生 活や 育児 の中心 と な っ て
い る
身体状態が変化 ､ 悪化 しやす い
疾患に 関連 した育児行動が多 い
身体状態を常に警戒 し ､ 不安 を感 じる
家族 が 児 の 生 活 リ ズ ム に
合わせて 生活 する
児の睡眠/(タ-ンが一定して い ない
日常生活上の世話が困難で ある
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行動を行う
:ノー マT)セ
■-ション状況とそのF
→ :I- マげ - シ] ン状況の 変化
児 の 発 達 状 態を具体 的
意識し不 安を感 じる
児 の 発 達 の 遅 れ て い る 部 分
･ 着目し , 不安に 感 じる
児 の 発 達 が 促され て い る
こ とを客観的に 認識 し､ 発達
の とら え方 が拡が る
発達のとらえ方が肯定的 に変化する
発達を促す関わりをする
発 達を促進 する 関わり を
日常生活 に組 み 込む
児と関わる時間を意識 して 作る
児を他の 子どもと積極的に
関わらせ る
家族で 外出や旅行 をする
児の発う垂に つ い て
両親で話題に し, 共有する
家族内の サ ポ ー ト､ 社会資源
の 利用 が 少ない
母親が ひ とりで 育児の 責任を負 っ て
い る
両親間に
､
児の 世話や児の 身体状態
の とらえ方の ずれがある
父 親は 児の 身体状態 の 変化 ､ 悪化に
対処で きない
母親が父親のサホ
⊃
小を知覚 しに くい
き ょうだ い - の関わりが 困難で ある
社会資源との つ ながりがない
家族メンJl
◆
一 間 で 生 活 を調整 し
サ ポ ー ト し合 う
両親が一致 した思い で 育児を行う
父 親に 児の 世話を任せ られる
家族内で生活の 調整 ､ 育児 ･ 家事の
手分けをする
き ょ うだい に 意識 して 関わる
社会資源など､ 家族外か らの
サ ポ ー トを利 用す る
児の世話に 関する外か らの 実質的な
サポ ー トを受ける
他の 親や家族と体験を兵有する
社会資源 な ど､ 家族外か らの
サ ポ ー トを活 用 ･ 開拓する
社会資源か ら待た 内容を日常生活に
組み込む
行政や制度 ､サホ
山
小 に対 し働きか ける
図2 構成要素別にみた<児の 身体状態の管理が困難な家族>の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況
識した育児行動を行うな ど,-それぞれ の家族なりに対処
し つ つ , 家族と して の 生活リズ ム を整えて い た ｡ また,
両親が 一 致 した思 い で育児行動を行う , 母親が父親に児
の 世話を任せ る ことが で きるようになるな ど, 育児や家
事の 分担などの , 家族 メ ン バ ー 間で 生活を調整 し, 家族
内で の サポ ー ト が行われ るようにな っ て い た ｡ さ らに,
児 の発達面 に関心を向け始め , 児の 発達の 遅れ て い る
部分や で きな い こ と に着目 したり, 児との コ ミ ュ ニ ケ ー
シ ョ ン の 困難さ による不安を多く感 じて い た｡
家族 の生 活リズ ム が整えられ , 家族内の サ ポ ー トが行
われるようになると , 家族は児の 世話に関する外か らの
実質的サ ポ ー トを受けたり
,
他の 親や家族と体験を共有
したりするな ど, 社会資源な どの 家族外か らの サポ ー ト
を利用するようにな っ て い た ｡ また , 社会資源か ら得た
内容を日常生活に組み込むな ど, 家族外から の サポ ー ト
を活用
, 開拓し て い っ て い た ｡
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児 の発達に関し て は, 社会資源の利用 の 一 つ で あるリ
ハ ビリ テ ー シ ョ ン プ ロ グ ラ ム - の参加を通 じ, 児の 発達
に対するとらえ方が肯定的に変化したり, 発達を促す関
わりを意識的に行われ るようになるな ど, 児 の発達が促
され て い る こ と を客観的に認識し, 発達 の とらえ方が拡
が っ て い た｡ そ の 後, 児 と関わる時間を意識して 作 っ た
り, 児の発達に つ い て両親で話題に し
,
共有するなど, 脂
の発達を促す関わりを家族の日常生活に組み込んで い た｡
2) 児の身体状態が安定しており , 児の睡眠パタ ー ンが
安定してい る家族
(児の 身体状態が安定してお り児の 睡眠パ タ ー ン が安
定 し て い る家族) の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン の 経過を図3
に示す｡ こ の パ タ ー ン に含まれる家族で は, 児 の 身体状
態の 変化や悪化
,
随伴症状は少なく, 比較的安定してお
り, 身体状態の管理をそ れほ ど要さな い 状況であ っ た ｡
また , 児の 発達段階は生後3 - 4 か月程度で , 周囲 へ の
(家族の ノ ー マ リゼ - シ ョ ン の 構 成要 素)
家族 が 児 の 生 活 リ ズ ム に
合わせ て 生 活 でき る
睡眠パタ ー ン が一定 してい る
随伴 してい る 症状が少ない
児を含めた 家族の 生満が規則的
在宅で の経過が浅 い
児 の 発 達状態を具体 的 に
意識 し､ 不 安を感 じる
発達の次の 課題を意識 して行う
健常児と比較 して 将来的な不安
を感 じ る
家族内のサホ
○
-ト､ 社会資源 の 利 用 が少ない
【
時
間
の
経
過
(
児
の
成
長
発
達
･
家
族
の
経
験
の
蓄
積
)
】
家族 なり に対処 し､ 家族の
生 活 リズ ム を整え る
児の生活リズム を調整する
児の 生活リズ ム を意識 した育)
行動を行う
:I
-
マT)で -シ]ン状況とその 内
→ :ノー マげ - シル 状況 の 変化
母親がひ とりで育児の責任を負 っ て い る
両親間に ､ 児の 世話や児の身体状態のとらえ方のず
がある
父親は 児の 身体状態の変化 , 悪化 に対処で きない
母親が 父親のサポー トを知覚 しにくい
きょ うだ い - の関わりが困難で ある
社会資源 との つ ながり がない
家族メ ン バ ー 間 で 生 活 を調 整 し
サ ポ ー ト し合う
両親が一致した似い で育児行動 を行う
父親に児の世話を任せる ことがで きる
家族内で 生活の 調整 ､ 育児 ･ 家事の
手分けをす る
きょうだい に意識 して関わる
発達が 促され て い る こ と を客観的 に
認識 し､ 発達の と らえ方が 拡がる
児の発達のと らえ方が肯定的に変化する
児の発達を認識 し , 発達 を促す 関わりをする
発 達を促進する 関 わり を 日常生 活
に組み 込 む
児 が発達の ある指標 をク1)アする
児と関わる時間 を意織 して 作る
児の発達に 期待 を持つ
児を他の 子どもと嶺極的に関わらせ る
家族 で外出や旅行をす る
児の発達に つ い て 両親 で話題に し､ 共有す る
社会 資源 など､ 家族外か らの
サ ポ ー トを利 用 する
児の世話に 関す る外か らの
･実質的サポ ー トを受ける
自ら情報を求め､ 必要な情報を得る
他の親や家族と体験を共有する
環境調整 - の 関心が高まる
社会資源 な ど､ 家族外か らの
サ ポ ー トを活用 ･ 開拓する
社会資源か ら得 た内容を日常生活に
組み込む
行政や制度 ､サホ
○
-トに対 し働 きか ける
図3 構成要素別にみ た<児の 身体状態が安定して おり児の睡眠パ タ
ー ン が安定 して い る家族>
の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況
反応が安定して見られ, 睡眠パ タ ー ン が 一 定 して い る こ
とから, 家族が児の生活リズ ム に合わせ て 生活できる状
況で あ っ た ｡ 身体状態が比較的安定して い る こ とか ら,
早期からリ ハ ビリテ ー シ ョ ン プロ グラ ム に参加が可能で
ある ことが多 い こ とか ら, 家族は在宅療養の早期か ら児
の 発達に関心を向けて い た ｡ 児 の発達を健常児と比較し
て遅れ に着目する, 発達 の次 の課題を具体的に意識する
など, 児の 発達状態を具体的に意識 し, 発達の 遅れ に着
目して 不安を感 じて い た｡
家族内の サ ポ ー ト, 社会資源の利用で は, (児の 身体
状態の管理が 困難な家族) と同様に , 母親が孤独感, 疎
外感をもち つ つ , ひ とりで育児 の 責任を負 い , 行 っ て
い る状況や , 父親は児の 身体状態の 変化に対処がで きな
い状況が あり, 両親間の児の 世話や身体状態の とらえ方
にずれが生じて い た｡ リ ハ ビリテ ー シ ョ ン プロ グラ ム と
の 関わりはあるもの の , そ れ以外の社会資源との つ なが
りは少な い こ とか ら家族外か らの サポ ー ト は得られにく
く, 母親 の育児負担はやはり大き い 状況で あ っ た ｡
こ の ような家族では, 児の成長発達に伴 っ て, 家族 の児
の発達 へ の とらえ方が肯定的に変化したり, 児 の発達を認
識し, 発達を促す関わりを意識的に行うようになり, 家族
は児の発達が促され て い る こ とを客観的に認識し, 児 の発
達 へ の とらえ方が拡が っ て い た｡ さ らに, 児 が発達の ある
指標をクリアする ことにより, 児と関わる時間を意識して
作る, 児の 発達に つ い て両親で話題にし, 共有するな ど,
発達を促進する関わりを日常生活に組み込んで い っ て い た.
ま た , 児 の 成長発達に伴 い , 発達に 関する こ と以外
でも, 児の 世話に関する家族外か らの サポ ー トを受けた
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り, 他 の親や家族と体験を共有するな ど, 家族外か らの
サポ ー トを利用するようにな っ て い た ｡ そ の 後, 社会資
源か ら得た内容を日常生活に組み込むな ど, 家族外か ら
の サポ ー ト を より活用し, 開拓する行動に至 っ て い た ｡
一 方, こ れ ら の 家族の 中には, 家族が児の 生活リズ ム
に合わせ て 生活 で きるが , 児特有の 世話の 困難さか ら,
母親の 育児負担が大き い 状態や , 両親間の児の 世話や身
体状態の と らえ方のずれが続 い て い る家族が 見られ た｡
こ れ ら の家族で は , 児の 生活リ ズ ムを調整する , 児の 生
活リズ ム を意識 した育児行動を取り入れ るな どにより,
家族なりに対処 し, 家族の 生活リズ ムを整えて い た ｡ ま
た, 両 親が 一 致 した思 い で 育児行動が行われる こと や,
母親が 父親に児の 世話を任せ る こ とが で きる , 育児 ･ 家
事の 手分けをする など, 家族 メ ン バ ー 間で の 生活の 調整
を行 い , サ ポ ー ト し合 っ て い た｡ 家族内の サポ ー トが促
進されると , 児 の 発達を促進する関わりや, 家族外か ら
の サ ポ ー ト に 目が向けられ て い っ て い た ｡
3) 医療的に新たなケアを導入する必要があ っ た家族
児の 身体状態の 管理が困難な家族で は, 児 の 身体状態
の 変化や悪化により, 経菅栄養な どの 医療的に新たなケ
アの 導入を体験 して い た家族がみ られた ｡ こ れ ら の 家族
で は, 新 たなケア導入に際して衝撃をうけ, 児の 機能の
後退や障害の再認識や , そ れま で の育児が間違 っ て い た
の で はな い かと いう自責の 念や罪悪感をもち , ケ ア 導入
に伴う困難感を抱えて い た ｡ また, 家族からケ ア 導入に
つ い て の 理解が得られ な い などの , 両親間の児の世話や
身体状態の とらえ方の ずれ により, 家族内の サポ ー トが
得られ にく い状況が生 じて い た ｡ こ れ ら の家族で は, 児
の 成長発達や 在宅療養の 経験 の 蓄積に関わ らず
, 新 た
なケ ア導入に際 して 一 時的な混乱を体験しており, 家族
の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況は著しく低下 し て い た｡ しか
し, ケ アを導入する ことにより, 児の 身体状態や反応の
改善, 入院回数の 減少な どの , 児 へ の 利益が知覚され ,
母親の 負担の 軽減や , 母親以外の 家族メ ン バ ー - の 児 -
の 対処や世話の 拡大, き ょうだ い に関わる時間の 増加な
どの , 家族と し て の利益が知覚される こと により, 家族
はケア導入の 困難感と利益の 知覚の 両方をふ まえた対処
を行 い , 児 の 身体状態の 管理を再び家族の 日常生活に組
み込んで い た ｡ こ れ により, 一 時的に落ち込んで い た家
族の ノ ー マ リゼ - シ ョ ン状況は, 速やかに改善して い た｡
Ⅳ . 考 察
1 . ｢家族による児の身体状態のとらえ方と管理｣｢家族
の生活リズムと育児行動｣ の変化の特徴と看護援助
( 児の 身体状態の 管理 が困難な家族) の在宅療養の初
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期は
,
児 の 身体状態の 管理に関する対処行動と日常生活
上 の 世話は家族の 最優先課題であり, 児の 疾患や状態に
関連する行動が家族の 生活の 中心に据えられ て い た｡ ま
た, 児 の発達段階や睡眠パ タ ー ン の 特徴により家族は児
の生活リ ズ ム に合わせ て 生活して い た ｡ こ の ような状況
で は, 家族と して の 生活を考え, 家族の 生活を整える行
動を行うこ とは困難で あり
, 家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン
は低 い 状況で あ っ た ｡ そ の 後, 児の 身体状態の 改善, 安
定や , 家族 の在宅療養の経験の 蓄積により, 家族が児の
身体状態の 管理を ｢特別なこと で はな い｣ と とらえられ
るようになり
,
児の 身体状態の 管理 に自信を つ け, 対処
行動が 日常生活に組み込まれ るようになると , 家族は家
族と して の生活に目を向ける ことが できるようになり,
家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン は 上昇して い た ｡ ま た, こ れ
に伴 っ て
,
家族は児の発達面に具体的に関心を向ける こ
とが できるようにな っ て い た ｡ こ の こ とか ら, 児の 身体
状態の 管理が 困難な家族で は , 児の 身体状態の 管理や世
話の 方法が , 家族 の生活リズ ム や育児行動に大きく影響
して い ると考えられ , こ の ような家族の 在宅療養の 初期
には, 家族が , 家族 の従来の 生活リズ ム を大きく変更す
ること なく
, 児 の 身体状態の 管理や世話を実施できるよ
うに具体的な方法を示 し, 家族が なる べ く早期に, 児の
身体状態の管理 や日常生活上 の 世話を ｢ 特別なこと で は
な い｣ とと らえ, 身体状態の 管理 に自信を持て るように
援助するこ とが必要と考えられた ｡
また, (医療的に新たなケ ア を導入する必要が あ っ た
家族) の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況は, ケ ア 導入に伴 っ て
大きく落ち込み , 新しく導入するケアに対 して 困難感と
利益の 近くの 両方をふまえて対処するこ とにより , 速や
かに再上昇して い た｡ 医療的に新たなケ ア を導入する時
期は, 在宅療養の どの 時期で も起こりうるため, そ の 時
の 家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況, 家族 の それまで の児
の 身体状態の 管理 の 方法, 児を含む家族の生活リズ ムを
ア セ ス メ ン トした上 で , 新た なケ ア の導入 による利益の
知覚を促進する援助を行う必要があると考えられた｡
2 . ｢家族の 児の発達の状態のとらえ方と児の発達 へ の
働きかけ｣ の変化の特徴と看護援助
(児の 身体状態の 管理が 困難 な家族) で は, 在宅療養
の初期には , 家族は児の 発達の 面に目 を向ける こ と は
困難で あり, 児 の 身体状態 が安定 し, 家族が在宅療養
の経験を蓄積 して いく中で , 徐 々 に発達の 面に目が向け
られ て くる様相が見られ た｡ さ らに , 家族と して の 生活
が調整され , 社会資源の 利用な ど家族外から の サポ ー ト
が拡がる に つ れて , 児の 発達の 遅れや で きな い こ とに着
目 して い る段階か ら, 発達の とらえ方を肯定的に変化さ
せ る段階 へ と変化して い た ｡ こ の ような家族には, 児 の
身体状態が安定して きた頃か ら, 家族の 児 の発達 - の 関
心を高める看護援助を開始し, 家族の 児 へ の 関わり方の
支持や , 児 の 発達が促され て い る こ と を具体的に示すこ
と で
,
家族 の 児の 発達 へ の と らえ方の 肯定的な変化を促
し, 発達を促進する関わりを日常生活に組み込みやすく
する援助を行う必要があると考えられた｡
一 方, (児の 身体状態が安定して おり児の睡眠 パタ
ー ン
が安定して い る家族) で は, 家族は在宅療養の早 い 時期か
ら児の 発達の 面に関心を向け, 発達の遅れ て い る部分に着
目 し, 不安を感じて い た｡ こ の ような家族に対して は, 荏
宅療養の初期から, 家族の児の発達 - の とらえ方の肯定的
な変化を促し, 発達を促進する関わりを日常生活に組み込
みやすくする援助を行う ことが可能であると考えられた｡
3. ｢家族内のサポ ー トと社会資源の利用の状況｣ の変
化の特徴と看護援助
(児の 身体状態の管理が困難な家族), (児の 身体状態が
安定しており児の 睡眠パ タ ー ン が安定して い る家族) の
両方とも, 在宅療養の初期には , 母親が ひとりで育児を
行 っ ており, 母親 の育児負担感が強 い 状況である こ とが
予測された ｡ 一 方で , 父親は児の 身体状態の変化 悪化
に対処で きな い こ とや , 児の 日常生活の 世話をする体験
が現実的に少な い こ とか ら, 直接の 育児行動に参加 しに
く い状況であり, 父親は母親 へ の サ ポ ー トを提供する こ
とが難しく, 母親は父親か ら のサ ポ ー トを知覚 しにく い
状況であると考えられた｡ こ の こ とは, 母親が児の 身体
状態の管理の世話に, より エ キ ス パ ー ト的な技術や知識
を習得する 一 方で , 父 親はより育児行動 へ の 参加が 困難
となる状況に つ ながり, 両親間の 児の 世話や 身体状態の
とらえ方のずれを大きくすると考えられた ｡ こ の こ とは,
両親が 一 致 した思 い で 育児行動を行う ことを困難と し,
さ ら に, 育児 ･ 家事の 分担をする など の家族メ ン バ ー 間
で の 生活 の調整や, 父親に児の世話を任せる などの , 衣
族内の サ ポ ー トの提供 を困難と して い た ｡ また , 家族内
の サ ポ ー トが提供される ことは , 社会資源などの 家族外
か ら のサ ポ ー トを受け入れ , そ れを家族の 日常生活に組
み込んで利用する ことに つ なが っ て い た こ とから, 家族
内の サポ ー トが提供され にく い こ とは, 家族の ノ ー マ リ
ゼ - シ ョ ン を停滞させ る原因にな
■
る と考えられた｡ こ の
こ とから, 在宅療養の 初期か ら, 家族内の サ ポ ー トを促
す援助が必要であると考えられ, 両親圃の児の世話や身
体状態の と らえ方の ずれを修正, 改善するように援助す
る こと, 父親を育児行動に巻き込み , サ ポ ー トを提供する
力を高める こと , 母親が父親からの サポ ー トを知覚するこ
とが できるように援助することが必要であると考えられた｡
(児の 身体状態が安定して おり児の 睡眠パ タ ー ン が安定
して い る家族) では, 児の状態と家族の生活リズ ム の整え
られやすさから, 家族 メ ン バ ー 間で の生活の調整や家族内
の サポ ー トが意識的に行わなくて も, 在宅療養の 初期か ら
家族の ノ ー マ リゼ - シ ョ ン状況が比較的高く保たれやす い
と いう特徴が見られた｡ しか し, こ の ような家族では, 家
族内のサポ ー ト状況に意識が向けられにく い ため , 母親 の
育児負担がより強くなる ことや, 父親の育児参加が促進さ
れ な い こ とが懸念されるため, 在宅療養の早期か ら, 家族
内の サポ ー トを促す援助が必要であると考えられた ｡
Ⅴ . 結 論
本研究によりt 以 下 の こ とが 明らかとな っ た ｡
1 . 障害をも つ 乳幼児の 家族の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン の過
程は , 児の 身体状態の 管理の 困難さ により, 3 つ の パ
タ ー ン に分糞巨され た｡
2 . 児の 身体状態の 管理が 困難な家族で は, 家族は児の
身体管理を中心に生活 して おり, 生活リズ ムが整えら
れにくく, 家族 の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン は低 い 状況にあ
ると考えられ た｡ また, 母親が ひとりで育児の責任を
負 い , 負担の 大き い状況で あ っ た ｡ 児の 身体状態の改
善や家族の対処方法の 習得から , 家族が児の 身体状態
の 管理に自信をもて るよう になると , 児 の世話を家族
の 日常生活に組み込みやすくなり, 家族 の生活リズ ム
が整えられやすくな っ て い た｡
3 . 児 の 身体状態が安定しており, 児 の 睡眠 パ タ ー ン が
安定 して い る家族で は, 早期から家族の 生活リズ ム が
整えられやすく, 家族 の ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン は比較的
高 い状況にあると考えられた ｡ しか し, こ れ らの 家族
で も, 家族内の サポ ー ト や社会資源の 利用 は少なく,
母親の 負担は大き い と考えられた ｡
4. 医療的に新たなケア を導入する必要があっ た家族では,
ケ アの導入による 一 時的な混乱の ため , 家族の ノ ー マ リ
ゼ - シ ョ ン状況は著し い落ち込みが見られた｡ そ の 後
ケア導入による児, 家族の利益が知覚され.
ると , 家族の
ノ ー マ リ ゼ - シ ョ ン状況は速やかに再上昇して い た｡
な お, 本研究は, 21世紀C O E プロ グラ ム ｢日本文化
型看護学の 創出 ･ 国際発信拠点｣ の研究の 一 部で ある｡
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